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TLACOVA SPRAVA

11. Slovenska konferencia cystickej fibrozy
s medzinarodnou ucast’ou
29. — 30. november 2019, ATRIUM Hotel, Novy Smokovec

wSlovenski pacienti s CF doposial’ nemaju skusenosti so Ziadnou kauzalnou liecbou, ktora
je natrhu od roku 2012. Ich liecba je napriek obrovskému vedeckému pokroku stdle
symptomatickad pankreatickymi enzymami, mukolytikami ¢i antibiotikami.
Nastastie situdcia vo svete je ind. Americka liekova agentura FDA v roku 2019 schvdlila uZ
v poradi Stvrty liek, ktory zasadne meni progndzu pacienta.
Europska liekova agentiira EMA prehodnocuje Ziadost’ na tento liek.
Nastane konecne zmena? “

11. Slovenskd CF konferencia sa konala pod zastitou doc. MUDr. Andrey KALAVSKEJ, PhD.,
ministerky zdravotnictva MZ SR. Zucastnilo sa jej 187 ucastnikov zo Slovenska,
Ukrajiny, Ceska, Madarska, Polska, Bulharska, Rumunska a Francuzska,
odbornikov aj samotnych CF pacientov aich rodicov. Zial, nikto z MZ SR sa
podujatia nezucastnil.

Mnohé prezentacie poukazali na tispechy v liecbe a starostlivosti o CF pacientov na
Slovensku, avSak poukazali aj na mnohé nedostatky a chyby v systéme, ktoré budu
obsahom Vystupov z CF konferencie a budu zaslané prisluSnym insStiticiam. Z
konferencie bude tiez vydany Zbornik prednasok.

Organizatormi konferencie boli:
e Slovenska Asociacia Cystickej Fibrozy
® Narodny ustav detskej tuberkuldzy a respira¢nych choréb, n.o. Dolny Smokovec
e Klinika detskej tuberkulézy a respiraénych chorob JLF UK a NUDTaRCH, n.o. Dolny Smokovec
e PROGRESS CA, s.r.o.

Prevratna zmena v lie¢be CF:

Délezitou stcastou CF konferencie bolo Satelitné sympézium firmy VERTEX o najnovSsich liekoch pre
liebu CF a ich dostupnosti na Slovensku. Prof. MUDr. Pavel Dfevinek, PhD., ktory je vo vyskumnom time
klinickej $tadie novych liekov pre CF, bol tiez jednym z hlavnych prednéSajicich na tejto konferencii. Okrem
neho na 11. Slovenska CF konferenciu prijali pozvanie aj d’alSie vyznamné osobnosti z prazského CF Centra v
motolskej nemocnici Prof. MUDr. Milan Macek, DrSc. - genetik, MUDr. Libor Fila, PhD., veduci CF Centra
pre dospelych a vedtci Europskeho registra CF pacientov MUDr. Lutz Naehrlich.

https://www.ceskatelevize.cz/porady/11412378947-90ct24/219411058131107/

Hlavné témy konferencie boli:

1. Nové terapie pre CF

2. Slovensky CF register -Udaje z jednotlivych CF Centier

3. Standardy CF starostlivosti — vyznam CF centier a multidisciplinarnych CF timov

4. Nové moznosti respiracnej fyzioterapie pre CF

5. Liecba dospelych CF pacientov a lie¢ba chronickej pl'ucnej infekcie u CF, Vyznam vyzivy v liecbe CF a
transplantécie

6. Projekt cezhranicnej spoluprac s Ukrajinou z Programu ENI CBC HUSKROUA: SK UA CF CARE

Obsar tlacovej spravy je na vylucnej zodpovednosti CF Asocidcie
a nemusi nevyhnutne odrazat nazory Europskej unie


https://www.ceskatelevize.cz/porady/11412378947-90-ct24/219411058131107/
https://www.ceskatelevize.cz/porady/11412378947-90-ct24/219411058131107/
https://www.ceskatelevize.cz/porady/11412378947-90-ct24/219411058131107/

Hungary-Slovakia-Romania-Ukraine .
", = glllngafy ENI Cross-border Cooperation Programme i ’
v ovakia 2014-2020 o
‘ Romania y . :

Ukraine PARTNERSTVO BEZ HRANIC Sl

Pred konferenciou sa konal tradiény Kurz respiraénej fyzioterapie s témou novych postupov v respiraénej
fyzioterapii spojeny s praktickou a aktivnou vymenou skisenosti s francuzskymi fyzioterapeutmi panom
Hugues Gauchezom a Mathilde Legueult.

11. Slovenska CF konferencia bola prilezitostou z celoslovenského aj medzinarodného hl'adiska. Zamerom
organizatorov bolo predstavit’ d’al$i krok pre zlepSenie lietby CF pacientov a dostupnost’ novych kauzalnych
liekov aj pre pacientov s CF na Slovensku.

Konferencia je spolufinancovana z eurépskych fondov z Programu cezhrani¢nej spoluprace HUSKROUA
ENI CBC 2014 - 2020, pod nazvom projektu: SK UA CF CARE, ktory sa realizuje v spolupraci Slovenskej
CF Asociacie s ukrajinskymi partnermi Regionalnou Klinickou Detskou Nemocnicou v lvano-Frankivsku a
Nadéciou RIMON z Kyjeva. Implementécia tohto 3-ro¢ného projektu zacala 1. septembra 2019.

Projekt meni prilezitosti pre pacientov s CF a poskytne im ako znevyhodnenej skupine rovnaké prilezitosti aké
maju ich zdravi rovesnici. Zintenzivni spolupracu medzi regionmi Slovenska a Ukrajiny v pripade tejto
zriedkavej choroby.

Cysticka fibroza (CF) je nevyliefitePna zriedkava geneticka choroba, ktora skracuje zivot
jedincov s CF a ma vel’ky vplyv na kaZdodenn kvalitu Zivota rodin s CF.
Na Slovensku je registrovanych 300 CF deti a dospelych,
na Ukrajine cca 800 (av$ak je vePmi pravdepodobné, Ze ich pocet na Ukrajine je ovela vyssi).

Cystické fibroza je zavazné dedi¢né zriedkavé multiorganové ochorenie, ktoré skracuje dizku Zivota a vyrazne
ovplyviiuje jeho kvalitu a kazdodenny Zivot celej rodiny. Ochorenie postihuje predovsetkym pltca a traviaci
systém. Az donedavna neexistoval ziaden G¢inny liek, ktory by vylie€il tieto deti. VSetci dobre vieme, Ze bez
pluc sa neda dychat’ a bez dychania sa neda zit. Vyzaduje celozivotni, kazdodennt liecbu a starostlivost, vd’aka
ktorej je mozné predizit Zivot jedincov s CF a zlepsit jeho kvalitu. Len dodrziavanim velmi naroénej a
$pecialnej kazdodennej starostlivosti a lie¢by sme schopni prediZit’ Zivot nasim detom do dospelosti.

K tomu, aby sa to podarilo, je potrebna spolupraca timu odbornikov z rdznych oblasti zdravotnickych a
socialnych sluzieb, a rodiny, ktora je hlavnym realizatorom kazdodennej lieby a starostlivosti.

Na Slovensku starostlivost’ CF pacientom poskytuje 6 zdravotnickych zariadeni, v ktorych st Centra CF, ktoré
viak nenapliiiaja vietky kritéria doporugené v Eurdpskom konsenze. St to 3 Centra CF pre lie¢bu deti s CF a 3
Centra CF pre liecbu dospelych CF pacientov. Sii v nemocniciach v Bratislave, Banskej Bystrici a v
Kosiciach.

Pocet CF pacientov na Slovensku s klasickou formou CF je 336 (ECFSPatientsRegistry 2018)

MUDr. Katarina Stépankova
predseda CF Asociacie
0903 608 455
cfasociacia@gmail.com

www.cfasociacia.sk
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